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Pitkaaikaissairaiden tai vammaisten lasten
sisarusten kertomuksia palvelukokemuksista

Milla Ylitalo ja Elina Rantanen

JOHDANTO

Sisaruus on usein pisin ihmissuhde ja aina erityi-
nen. Joskus sisaruuteen liittyy sairauden tai vam-
man vuoksi vieli enemmin erityisyyttd. Yhden
tai useamman lapsen pitkdaikaissairaus tai vam-
ma vaikuttaa koko perheeseen ja muuttaa per-
heenjisenten vilisid suhteita. Pitkdaikaissairas tai
vammainen lapsi tarvitsee usein paljon aikaa ja
huomiota, jota ei aina samassa mirin riitd per-
heen terveille lapsille. (Abrams 2009; Hastings
2014.)

Tdmin artikkelin tavoitteena on kuvata
nuorten palvelukokemuksia heidin itsensi ker-
tomina tilanteessa, jossa perheessi on pitki-
aikaissairas tai vammainen sisarus. Kysymme,
minkilaisia palveluja nuorille on tarjolla, miten
heitd huomioidaan tai ei huomioida palveluissa
seki miten he olisivat toivoneet tulleensa niissd
kohdatuiksi? Palveluilla tarkoitamme vilittémis-
ti erityisille sisaruksille suunnattujen palvelujen
lisiksi pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten
sekd heidin perheidensi sairaalaosastoilla, po-
liklinikoilla, vammaispalveluissa, perheneuvolo-
issa ja kolmannella sekrorilla saamia palveluja.
Niissi palveluissa terve nuori kulkee mukana sis-
kon tai veljen asioissa.

Nuoruusikiisilld ~ sisaruksilla tarkoitamme
perheen terveiti ja vammattomia 12-17-vuoti-
aita lapsia. Suomessa eli vuonna 2016 yhteensi
272 898 12—17-vuotiasta nuorta, jolla oli vihin-
tddn yksi sisarus. Vuonna 2016 Kelan mydnti-
mii alle 16-vuotiaan vammaistukea sai yhteensi
35 556 lasta ja nuorta, miki vastaa 3,7 prosenttia
vastaavan ikiisestd viestdsti (Suomen virallinen

tilasto 2017). On vaikeaa luotettavasti arvioi-
da, kuinka montaa sisarusta aihe koskettaa, sil-
le vammaisetuuksia ei mydnneti. Perheessi voi
myds olla useampi vammainen tai pitkdaikaissai-
ras lapsi, kotoa pois muuttanut sisarus, ei-biolo-
gisia sisaruksia tai biologisia sisaruksia, jotka asu-
vat eri osoitteessa.

Toistaiseksi on olemassa vain vihin tietoa
siitd, miten pitkiaikaissairaiden tai vammaisten
lasten sisarukset huomioidaan perheen saamissa
palveluissa (Simo Fotso 2017). Nuoria sisaruk-
sia on kuultu suhteellisen vihin heidin omista
kokemuksistaan. Tehdyissi selvityksissi nousee
esiin enemmin aikuisten, useimmiten vanhem-
pien, d4ni kuin nuorten itsensi. Sisarusten ja
vanhempien nikemykset saattavat kuitenkin
poiketa toisistaan. (Senner & Fish 2010.) Nuor-
ten kokemukset osattomuudesta, ohipuhumi-
sesta ja mielipiteiden sivuuttamisesta ovat ylei-
sid (Peltola & Moisio 2017). Sisarusten #ini jid
helposti perheiden palveluissa kuulumattomiin
(Abrams 2009).

Artikkelin aineisto perustuu Erityinen sisa-
ruus -projektissa kerdttyyn tietoon. Projekti to-
teutettiin vuosina 2015-2017 Raha-automaatti-
yhdistyksen (myShemmin Veikkauksen) tuella.
Projektissa tuotettiin 1) tietoa pitkiaikaissairai-
den ja vammaisten lasten ja nuorten sisarusten
kokemuksista sekd 2) tukea ja toimintamalle-
ja heiddn kohtaamiseensa perheiden palveluissa.
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SISARUKSEN SAIRAUS TAl VAMMA
VAIKUTTAA MYOS PERHEEN MUIHIN
LAPSIIN

Perheen yhden tai useamman lapsen erityistar-
peet, sairaus tai vamma vaikuttaa aina myds ter-
veiden sisarusten elimiin. Erityisen sisaruuden
on osoitettu olevan yhteydessi seki mydnteisiin
vaikutuksiin nuoren kehityksessi ettd joihinkin
riskitekij6ihin. (Rossiter & Sharpe 2001.) Suu-
rin osa erityislasten sisaruksista kokee, etti veljen
tai sisaren sairaus vaikuttaa omaan elimiin seki
konkreettisesti etti henkisesti (Tuominen 2017).
Parhaimmillaan pitkdaikaissairaan tai vammai-
sen lapsen sisaruus on positiivinen ja erilaisuu-
teen pienestd asti opettava asia. Erityinen sisa-
ruus voi kasvattaa sopeutumiskykyd, sitkeytti,
kirsivillisyyttd ja oma-aloitteisuutta. Se voi opet-
taa hyviksymiin erilaisuutta, vahvistaa empatia-
kykyd, vihentdd itsekeskeisyyttd sekd opettaa ti-
lannetajua, vastuunottoa ja rohkeutta kohdata
haasteita. (Neely-Barnes & Graff 2011; Hallberg
2013; Havercamp ym. 2013; Goudie ym. 2013;
Hastings 2014.)

Terveen sisaruksen kohtaamart riskitekijit
voivat olla suoria, kuten kouluvaikeudet, psyko-
sosiaaliset ongelmat, stigma, tarpeiden laimin-
lyénti vanhempien taholta, tai episuoria, kuten
perheen kéyhyys tai rajoittuneet sosiaaliset ver-
kostot. Terve sisarus on stressaantunut perheen
tilanteesta siind missi muutkin perheenjisenet.
(Neely-Barnes & Graff 2011; Hallberg 2013;
Havercamp ym. 2013; Goudie ym. 2013; Hast-
ings 2014.) Sisarukset voivat olla huolissaan tu-
levaisuudesta, kirsii sosiaalisista vaikeuksista iki-
tovereiden kanssa tai heilld saattaa olla vaikeuksia
puhua kokemuksistaan (Corsano ym. 2017).
Puolet sisaruksista kokee erilaisia pelkoja, jot-
ka liittyvit sairaan sisaruksen tulevaisuuteen ja
omaan jaksamiseen siini rinnalla (Tuominen
2017). Suuri osa sisaruksista my®s vilttii aiheut-
tamasta vanhemmilleen lisihuolia (Vert ym.
2017). Ongelmia ilmenee erityisesti sisaruksilla,
joiden siskot tai veljet kirsivit mielenterveys- tai
kiytssongelmista (Neece ym. 2010; Goudie ym.
2013; Hastings 2014).

Erot sisarussuhteen laadussa ovat tutkimus-
ten mukaan pienii erityislasten ja muiden sisa-
rusten vililli. Vaikutus sisarussuhteeseen eri-
tyislasten perheissi on ennemmin positiivinen
kuin negatiivinen. (Rossiter & Sharpe 2001.)
CHARGE-syndroomaa sairastaneiden lasten si-
saruksille tehdyn tutkimuksen mukaan sisaruk-
set itse kuvasivat suhdettaan vammaiseen lapseen
neutraaliksi (Vert ym. 2017). Autismin kirjoa
sairastavien lasten sisarukset puolestaan kuvasi-
vat suhdetta ristiriitaiseksi (Corsano ym. 2017).
Monet sisarukset ottavat suojelijan tai huolehti-
jan roolin suhteessa siskoon tai veljeen. Toisaal-
ta myds kateuden ja katkeruuden tunteet siskoa
tai veljed kohtaan ovat tavallisia. (Waldman ym.
2015.)

SISARUSTEN PALVELUT OVAT
PERHEEN PALVELUITA

Pitkiaikaissairaiden tai vammaisten lasten sisa-
rukset eivit kiytd sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluita enempid kuin terveiden lasten sisaruk-
set (Simo Fotso 2017). Kiytinnossi Suomessa
on vain vihin erityislasten sisaruksille suunnat-
tuja omia palveluja. Erityislasten sisarukset kuu-
luvat peruspalveluiden piiriin ja ovat mukana
perheen erityislapselle tai koko perheelle suunna-
tuissa palveluissa. Kolmas sektori jirjestid jonkin
verran sisaruksille suunnattua omaa toimintaa.
Tillaisia ovat muun muussa sisarusten omat lei-
rit tai sisaruusryhmit ja sisaruusinterventiot. Ke-
la jirjestdd kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kursseja pitkdaikaissairaille ja vammaisille lapsille
sekd heidin perheilleen. Kursseilla huomioidaan
koko perhe, my®os sisarukset (Kansanelikelaitos
2017).

Nuorten psykososiaalinen tuki tulisi jirjestdd
ensisijaisesti peruspalveluissa ja nuorten arki-
sissa ympiristoissi kuten kotona ja kouluissa.
Nuoret viettivit koulussa enemmin aikaa kuin
(Peltola &
Moisio 2017.) Arkipiivin sujuminen tavanmu-

minkiin toisen palvelun piirissi.

kaisesti luo turvallisuutta nuoren elimiin. Kun
arkipiivi kotona hajoaa, monet nuoret pyrkivit
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ottamaan itse vastuuta ja hoitamaan kotia ja van-
hempiaan. Olisi ensiarvoisen tirkeid tukea van-
hempia heidin kasvatustehtivissiin suhteessa
kaikkiin lapsiinsa silloin, kun tilanne on pahim-
millaan tai kun se jatkuu pitkdin. (Solantaus &
Beardslee 1996.) Vaikka vanhemmat huolehtisi-
vat sisarusten perustarpeista, kyky pitdi kaikkien
lasten yksilélliset toiveet ja motivaatiot mielessd
heikkenee vanhemmilla silloin, kun he elivit it-
sekin kriisissd (Larmo 2010).

Sisaruksille on kehitetty strukturoituja ryh-
mimuotoisia interventioita, joille yhteisid ta-
voitteita ovat tunteiden hyviksyminen, omien
vahvuuksien l8ytiminen, tiedon lisidminen ja
vertaistuki. Tutkimuksissa on saatu lupaavia tu-
loksia interventioissa kuvatuilla toimintatavoilla:
mydnteisistd vaikutuksista sisarusten tunne-eld-
miin, kiyttdytymiseen, itsetuntoon ja koettuun
sosiaaliseen tukeen (Roberts ym. 2015; Roberts
ym. 2016.) Ne my®s lisddvit nuoren saaman  tie-
don mi4rii ja laatua (Lobato & Kao 2002). Kat-
saus syopid sairastavien lasten sisaruksille suun-
natuista interventioista toteaa, etti ne vaikuttivat
sisarusten  depressiivisyyteen, lddketieteelliseen
tietoon seki terveyteen liittyviin eliminlaatuun.
Interventioilla ei sen sijaan ollut vaikutusta sisa-
rusten ahdistuneisuuteen, kiytdsongelmiin, it-
setuntoon eiki stressitasoon. (Prchal & Landolt
2009.) Ryhmimuotoisten interventioiden on to-
dettu olevan tehokkaimpia, silld niissd sisaruk-
set saavat vertaistukea ja sosiaalista tukea (Car-
ter ym. 2016).

Sisarukset kuvaavat sekd myonteisid ettd kiel-
teisid kokemuksia palveluissa. Toisaalta he kuvaa-
vat saavansa tarvitsemaansa sosiaalista tukea (Vert
ym. 2017), toisaalta kohtaamattomuuden koke-
muksia ja nikymittomiksi jidmistd palveluissa
(Abrams 2009). Koulut ja nuorten palveluntar-
joajat tunnistavat ja antavat sisaruksille palautet-
ta heidin positiivisista ominaisuuksista, kuten
toleranssista, kirsivillisyydestd ja ystivillisyys-
ti, mutta vaarana on, ettei kotitilanteen aiheut-
tamaa stressid oteta sisarusten kohdalla vakavasti
(Paget & Cadywould 2015). Sisarukset ovat ku-
vanneet ulkopuolisuuden tunnetta siskon tai vel-
jen asuessa poissa kotoa asumispalveluyksikdssi.

He kokevat, etteivit saa tietoa siskon tai veljen
tilanteesta eikd heitd oteta huomioon palvelujen
suunnittelussa. (Jakobs & MacMahon 2017.)

Erityislasten sisarukset kaipaisivat enemmin
tietoa siskon tai veljen tilanteesta paitsi vanhem-
milta myds ammattihenkilsiltd. Nuoruusidssi
sisarusten tiedontarve muuttuu. He kykenevit
kisittimiin abstrakteja perinnéllisyyteen, kuo-
lemanpelkoon tai palvelujirjestelmiin  liitty-
viid kisitteitd (Jakobs & MacMahon 2017). On
kuitenkin todettu, etti sisarusten tiedoissa on
aukkoja, joihin on voinut vaikuttaa rajallinen
kommunikaatio nuoren ja vanhempien vilill3 tai
yhti lailla liian vihiinen tiedon saanti ammat-
vit paitsioon, kun perheelle annetaan ensitietoa.
Isommat sisarukset eivit osallistu ensitietotapaa-
misiin ja jidvdt vanhempien kertomuksen va-
raan perheen tilanteesta. Ensitiedon tulisi olla
jatkuva prosessi, mutta kdytinnossi se jad liian
usein kertaluonteiseksi tapahtumaksi (Informing
Families Project 2017).

Vammaisten lasten perheisiin kohdistuneet
sidstot ovat nikyneet kielteisind vaikutuksia si-
sarusten elimissi ja vaikeuttaneet heidin avun-
saantiaan monissa maissa kuten Isossa-Britanni-
assa (Paget & Cadywould 2015). Myds Suomessa
vastuu hajanaisten palveluiden koordinoimisesta
j4 usein erityislapsen perheelle itselleen. T4llai-
sessa tilanteessa on tirkedd pohtia perheen eli-
min kokonaisuutta, mukaan lukien sisarusten
mahdollisuus terveeseen kasvuun ja kehitykseen,
jotta voidaan saada aikaan kaikkien kannalta toi-
miva palvelukokonaisuus. (Lehti 2017.)

AINEISTO JA TUTKIMUSMENETELMAT

Artikkelin aineisto perustuu Erityinen sisaruus
-projektissa tehtyihin 1) erityislasten sisarus-
ten haastatteluihin, 2) sisarusten kirjoituksiin ja
3) toiminnallisin menetelmin kerittyihin koke-
muksiin. Haastatteluaineiston kerdsimme puo-
liscrukturoiduilla fokusryhmihaastatteluilla (N
= 15). Jirjestimme haastatteluita neljilli paikka-

kunnalla: Helsinki (N = 4), Kuopio (N = 6), Ou-
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lu (N = 2) ja Tampere (N = 3). Yhteensi haas-
tatteluihin osallistui 57 nuoriso- tai aikuisikiisen
erityislapsen sisarusta. Haastateltavat olivat idl-
tiidn 17-60-vuotiaita. (Taulukko 1.) Yhteen ryh-
mihaastatteluun osallistui 2—6 haastateltavaa.
Haastatteluiden teemat muodostettiin aikaisem-
mista tutkimuksista nousevien teemojen pohjal-
ta sekid haastatteluiden edetessi sisarusten omien
tarpeiden perusteella. Teemat olivat: 1) minun
sisaruussuhteeni, 2) sisaruuteen liittyvit tun-
teet, 3) erityinen sisaruus perheen arjessa, 4) sisa-
ruuden merkitys minulle, 5) sisaruuteen liittyvit
roolit seki 6) oma tuen ja tiedon tarve.

Sisarukset kirjoittivat kokemuksistaan (N =
11) blogiteksteji ja kirjeitd. Kirjoittajat olivat idl-
tddn 19-50-vuotiaita. He vastasivat kirjoituksis-
saan seuraaviin kysymyksiin: 1) Miltd erityinen
sisaruus tuntuu eri-ikdisend? Miti tunsin teinini
ja aikuistuvana nuorena? 2) Miti kuvittelet, ettd
ole? 3) Mihin haluaisit vanhempien, yhteiskun-
nan tai palveluntuottajan kiinnittdvin huomio-
ta tulevaisuudessa? Toiminnallisia menetelmii
kiytimme keritessimme tietoa 12—16-vuotiailta
nuoruusikiisiltd sisaruksilta. Yhteensi 50 nuor-
ta osallistui erilaisiin sisarusten tapahtumiin (N
= 9): leireille (N = 3), ryhm#in (N = 1) ja chat-
teihin (N = 2) (taulukko 1). He kertoivat koke-
muksistaan tekemilld elokuvia, ryhmikeskuste-
luissa, piirtdmilld sarjakuvia, kirjoittamalla tai
valokuvaamalla. Toiminnallisissa menetelmissid
ei ollut etukidteen piitettyd teemaa. Aiheet nou-
sivat nuorten omista ideoista, esimerkiksi nuor-
ten tekemissi elokuvissa. Ainoana ehtona oli, et-
t4 aihe liittyy erityiseen sisaruuteen.

Sisarukset pyydettiin mukaan haastatteluihin
ja kirjoittajiksi Erityinen sisaruus -projektin sosi-
aalisen median kanavien vilitykselld. Toiminnal-
lisiin tilaisuuksiin sisarukset rekrytoitiin projek-
tin paikallisten yhteistyskumppaneiden kautta
(Helsingissd Sylva ry ja Norio-keskus, Kuopios-
sa TATU ry sekid Oulussa ja Tampereella Kehitys-
vammaisten Tukiliitto ry). Mukaanottokriteerini
oli pitkdaikaisen tai vammaisen lapsen sisaruus.
Tapahtumat olivat avoimia kaikille sisaruksil-
le siskon tai veljen diagnoosista tai sairaudesta

riippumatta. Haastatteluissa ja kirjoituksissa ei
ollut ikdrajaa. Toiminnallisissa tilaisuuksissa iki-
raja oli 12-16 vuotta. Poissulkukriteerini oli, et-
tei tapahtumiin osallistumisesta saanut aiheu-
tua haittaa osallistujalle tai hinen terveydelleen.
Sisaruksia informoitiin kirjallisesti ja suullises-
ti. Osallistujat allekirjoittivat julkaisuluvan. Alle
15-vuotiaiden ollessa kyseessi luvan allekirjoitti
huoltaja.

Vaikka osa haastateltavista oli aikuisia, haas-
tatteluissa palattiin  alaikiisten 12-17-vuotiai-
den nuorten kokemuksiin. Koska haastateltavat
olivat eri-ikiisii, sijoittuivat heidin nuoruuden
kokemuksensa eri aikakausiin. Palvelut ja per-
heiden mukaan ottaminen palveluihin on muut-
tunut vanhimpien haastateltavien nuoruuden-
aikaisista ajoista tihin piiviin. Artikkelissa
keskitymme kuvailemaan sisarusten merkityksel-
lisid kokemuksia kuin itse palveluita. Kokemuk-
set vaihtelevat haastateltavan idn mukaan ja sen
mukaan, miten kauan niisti oli kulunut aikaa.
Haastateltavat kuvaavat elinaikaisiaan kokemuk-
siaan eri tavoin sen mukaan, miten paljon he
ovat niitd kisitelleet. Voidaan puhua ensisijaisis-
ta kokemuksista, jotka liittyvit viliccdmiin ko-
kemiseen kyseiseni hetkeni sekd etddnnytetyistd
kokemuksista, joita on jo kisitelty (Rissanen &
Laine 2016). Menneisyytti peilataan aina nykyi-
syyden lasien lipi ja nykyhetked peilataan tilan-
nekohtaisesti senhetkisten tuntemusten pohjalta
(Latomaa, 2011). Thmisen identiteetti rakentuu
kertomuksessa; samalla kun ihminen kertoo ta-
rinaansa, hin my®ds eld siti (Vuokila-Oikkonen
2002).

Analyysimenetelmiksi valitsimme narratii-
visen tarkastelun hahmottamaan siti, millai-
sia kertomuksia sisarukset kertovat sisaruudesta
ja palvelukokemuksistaan sekd niihin liiceyvistd
toiveista. Sisarusten tarinoissa puolustaudutaan,
otetaan kantaa, kritisoidaan, tehdiin asioita ym-
mirrettdviksi ja asemoidaan itsed ja muita (ks.
Vuokila-Oikkonen 2002). Tarinoissa tydstetdin
selviytymisti eliminmuutoksissa ja erityislap-
sen sisaruksena. Tavoitteenamme oli saada esiin
nuorten oma #ini eli tarinat kertovat erityislas-
ten sisarusten omaa tarinaa.
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TAULUKKO 1. Aineistonkeruumenetelmat ja osallistujat

Aineistonkeruumenetelma Aineistonkeruukerrat Osallistujat Osallistujien ika,
I\ I\ vaihteluvali, vuotta

Fokusryhmahaastattelut 15 57 17-60
Kirjoitukset 11 19-50
Sisaruusleiri 3 41 12-16
Sisaruuschat 2 6 12-16
Sisaruusryhma 1 3 12-15
Yhteensa 32 118

Nauhoitimme ja litteroimme haastattelut.
Toiminnallista aineistoa tarkastelimme siini
muodossa, missi ne olivat (esimerkiksi kuvina)
etsimilld aineistosta sisaruuteen liittyvid kerto-
muksia. Sisillon analysoinnin aloitimme tarkas-
telemalla tarinoita asiayhteydessiin. Muodos-
timme aineistosta teemoja, joista muodostuivat
ydintarinat (ks. Beal 2013). Narratiivisessa tar-
kastelussa muodostimme sisarusten kokemuk-
sista erddnlaisia tyyppikertomuksia, ydintarinoi-
ta, joista kiy ilmi tarinoiden juonet tiivistettyni.
Ydintarinasta muodostimme suuremman perus-
tarinan, joka kuvaa pienempien tarinoiden ko-
konaisuutta ja pidjuonta. (ks. Heikkinen 2000.)

NELJA KERTOMUSTA ERITYISESTA
SISARUUDESTA

Kerdimidmme aineiston perusteella nimesimme
nelji ydintarinaa: 1) Ihan tavallista sisaruutta, 2)
Eriarvoista sisaruutta, 3) Turvatonta sisaruutta
sekd 4) Tirkedd sisaruutta. Ydintarinoista muo-
dostimme Erityinen sisaruus -perustarinan, joka
kuvaa pienempien tarinoiden kokonaisuutta. Si-
sarukset kertoivat joko yhtd tai useampaa ydinta-
rinaa. Ydintarinat vaihtelivat eri yksililli. Sama
sisarus saattoi kertoa useampaa tarinaa eri kon-
tekstissa. Sisarusten tarinoissa painotettiin sisa-
russuhteen iloja ja riemuja. Kun keskustelu jat-
kui pidempiin, sisarukset myonsivit kokeneensa
myds epireiluuden ja hylityksi tulemisen tuntei-
ta sekd nikymitedmyyttd suhteessa ympiristoon.

Ihan tavallista sisaruutta

Eriarvoista ERITYISTA  Typvatonta
sisaruutta SISARUUTTA  sjsaruutta
Tarkeaa sisaruutta

KUVIO 1. Neljasta ydintarinasta muodostunut
Erityista sisaruutta -perustarina.

Lopuksi sisarukset usein kumosivat kielteiset ko-
kemukset sanomalla jotain hyvii sisaresta tai vel-
jestd. He korostivat siti, ett sisko tai veli on joka
tapauksessa tirked. Tilloin tarinasta muodostu-
nut suurempi perustarina kuvasi pienemmisti ta-
rinoista muodostuvaa kokonaisuutta ja pidjuon-
ta (ks. Heikkinen 2000).

Ydintarina 1: Ihan tavallista sisaruutta

Pidin siskoani tdysin samanlaisena kuin kaikkia
muitakin. Luulin, ettd Downin syndrooma tulee
kaikille, jossain vaiheessa elimii. Vaikka hin on
erilainen, hin on meille samanlainen. Teinini
yritin kylld hieman piilotella siskoani, koska
en tykinnyt yheddn uteluista hintd kohtaan.
Muistan, mi vihin mietin, ettd mitihin muut
miettii. Niin siind vaiheessa mietin muiden
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mielipiteitd. Sitten mi vaan kasvoin yli siitd.
Toisaalta teini-iissi aloin arvostamaan siskoani
entistikin enemmin, kun aloin ymmirtimiin,
miten hienosti siskoni pirjad verrattuna kehi-
tysvammaisuuteensa. Huomasin my®és, kuinka
hieno ithminen siskoni on, kiltti kaikille, koh-
telee kaikkia tasapuolisesti jne.

Sisarukset saattoivat puhua erityisestd sisa-
ruudesta ihan tavallisena sisaruutena. He olivat
kasvaneet erityiseen sisaruuteen ja sopeutuneet
tilanteeseen usein hyvin. Moni kertoi nauttivan-
sa sisaruksen seurasta erityisyydestd huolimatta.
Sisarukset korostivat, etti kaikkiin sisarussuhtei-
siin liittyy monenlaisia ristiriitaisia tunteita, ilo-
ja ja suruja. Than tavallista sisaruutta -kertomus
saattoi olla nuoren ainoa kokemus sisaruudes-
ta. Erityisesti ndin oli silloin, jos nuoret kertoi-
vat perheen tilanteen olleen jokseenkin hallittava
tai jos nuoret olivat kokeneet tulleensa perheessi,
palveluissa ja yhteiskunnassa tasavertaisesti koh-
datuiksi.

Sisarusten kertomusten mukaan perheen ti-
lanne ei vilttimittd mairictellyt niin kokonais-
valtaisesti eliminkokemuksia varhaisnuoruu-
dessa, kun kaverit ja kodin ulkopuolinen elimi
tulivat tirkeimmiksi. Toisaalta teini-ikiiset si-
sarukset kuvasivat miettineensi enemmin tis-
si vaiheessa, mitd muut sisaruksesta ajattelivat.
Varhaisnuoruudessa saatettiin hivetd sairasta tai
vammaista sisarusta tai ei haluttu tuoda kaverei-
ta kotiin. Sisarukset toivat kertomuksissaan esille
sen, ettd vaikka oma sisarus olisi ollut hyviksyt-
tivd varhaislapsuudessa, niin ei vilttimittd ol-
lut nuoruudessa. Tilanne saattoi my®ds olla aivan
piinvastainen: nuoruusidssd osattiin arvostaa si-
sarusta enemmin kuin aikaisemmin.

Than tavallista sisaruutta -kertomukseen ei
liittynyt merkiteivii kokemuksia kohtaamatto-
muudesta palveluissa tai toiveita palveluille. Si-
sarukset kertoivat olevansa tottuneita siskon tai
veljen saamiin hoitoihin ja terapioihin. Sisaruk-
set luottivat sithen, etti vammainen tai sairas si-
sarus saa tarvitsemansa avun.

Ydintarina 2: Eriarvoista sisaruutta

Olisin toivonut, ettdi mun periin katsotaan
enemmin. Kaikki kuvitteli, ettd kylli se pirjas.
Annettiin vastuu itsestd ja muista lilan varhain,
joka kiidintyi mua vastaan. Kukaan ei ole kysynyt
multa, miten mi voin. Vanhemmille sanottiin,
ettd eihiin se nyt se sairas lapsi ole, kiinnitipi
enemmin huomiota siihen sairaaseen lapseesi.
On vasta myshemmin lihtenyt liikkeelle sisa-
ruksen huomioiminen 90-luvun jilkipuoliskolla
ehki. Olin kateellinen sisarukseni saamasta
huomiosta. Joskus ajattelin, ettd haluaisin itse-
kin sen syovin, jotta saisi olla sairaalassa ja saisi
sen kaiken huomion.

Olisin toivonut tietoa, miki sairaus on ja miti
ne eri hoidot on ja mitd niissi hoidoissa tehddin.
Yksilsllistd tietoa ja huomiota, silli jokaisen
pethetilanne on eri ja jokainen sisarus on niin
erilainen. Mi luulen, etti ikidin kuin sairaala
huolehtii sen, ettd se lapsi joka on sairaana, saa
selkedssd muodossa tietoa. Mutta se tapahtuu
varmaan aika paljon lidkiritapaamisissa ja
muissa, mutta sisaruksille tieto ei kylld viletd-
mittd mene. Itse kun lapsuudessa en ole saanut
tietyissd tilanteissa sitdi huomiota, mulla on
ollut harrastusohjaajat vaikka, joku pianon-
soiton opettaja, joka on katsellut 7-vuotiaasta
18-vuotiaaseen, ollut koko ajan siini tavallaan
arjessa mukana.

Terveet sisarukset kokivat, etteivit he ole yh-
denvertaisia erityislapsen kanssa. Sisarukset ker-
toivat titd tarinaa etenkin silloin, kun koki-
vat perheen erityislapsesta huolehtimisen vievin

vanhempien voimavarat tiysin ja itse jiineensi
vinsi kotiolojen lisiksi my&s palveluissa helposti
huomaamattomiksi seki vihille tiedolle sairauk-
sista, kokonaistilanteesta ja hoidosta. Esimerkik-
si lapsen sairastuttua tai vammauduttua ensitieto
annettiin vain vanhemmille. Sisarukset jiivit sen
tiedon varaan, miti vanhemmart kriisitilanteessa
osasivat ja jaksoivat heille antaa. Sisarukset ku-
vasivat kateuden tunteita, kun eritysti tukea tar-
vitseva sisarus sai kiydd terapiassa, sopeutumis-
valmennuksessa tai sai olla sairaalassa eiki hinen
tarvinnut menni kouluun.
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Sisarusten omat tukipalvelut tarjottiin pai-
asiassa koulussa. Sisarusten mukaan heille kyl-
14 tarjottiin esimerkiksi kouluterveydenhuollossa
keskustelutukea, mutta sisarukset eivit kokeneet,
ettd heididn huoliinsa olisi osattu vastata. Pahim-
millaan vaikean kotitilanteen uuvuttamaa lukio-
laista kehotettiin  opiskelijaterveydenhuollossa
keskittymdin kouluun ja unohtamaan koti-
huolet. Sisarukset olivat saattaneet olla kuulolla,
kun heidin vanhempiaan on kehotettu kiinnicti-
miin huomio sairastuneeseen lapseen, ja odotta-
van terveiden sisarusten pirjidvin omillaan. Si-
sarusten kokemusten mukaan heilli ei ollut tilaa
omille tarpeilleen tai omalle murrosiilleen.

Nuoruusikiiset sisarukset toivoivat palveluil-
ta yksilollisisti huomioon ottamista, keskuste-
lumahdollisuutta, tiedon saamista seki vertais-
tukea. Jokaisen sisaruksen tilanne oli erilainen.
Nuoret toivoivatkin tulevansa huomatuiksi yk-
sildind, omine tarpeineen ja toiveineen — sen
muistamista, ettei sisaruus yksin mirittele nuo-
ren hyvinvointia, mutta toisaalta perhetilanteen
huomioimista, ei sen sivuuttamista. Nuoret ker-
toivat tarvitsevansa aikuisen, jolta saa henkistd
tukea. T4Amin aikuisen ei tarvitse olla sosiaali- tai
terveydenhuollon ammattilainen, vaan kuka ta-
hansa nuoren arjessa mukana oleva aikuinen.

Ydintarina 3: Turvatonta sisaruutta

Perheeni oli rikki ja voimaton, mutta meidin
tiytyi vain jaksaa. Aidin ja isin aika meni sai-
raalassa pikkusiskon kanssa ja mun vastuulle
jii kodin ja arjen py®éritys. Jouluaattona pik-
kusiskon kunto romahti ja hinet kiiditettiin
sairaalaan. Tilanne oli vakava ja sisko joutui
olemaan sairaalassa pitkdin. Se oli ensimmiinen
joulu, jolloin osa perheesti oli sairaalassa, mutta
el viimeinen. Lapsi uskoo pahan tapahtuvan
aina jossain muualla. Kun se paha osuu omalle
kohdalle sisaruksen sairastumisen tai vam-
mautumisen my®ti, joutuu lapsi kohtaamaan
pahuuden, ennen kuin on valmis siihen. Silloin
keijumaailma murtui mun mielessi.

Kylld mikin kivin puhumassa silloin psykolo-
gille, kun sisko sairastui, niin kylld se oli ainakin
ihan kiva tapaaminen. Se on mun mielesti

jdrjestetty vaan, ettd jos huomaa, etti olisi enem-
min tarvetta, niin sinne voisi menni uudelleen.
Myshemmin mun vanhemmat palkkas itse psy-
kiatrin, jonka kanssa mi kivin jotain juttelee.
Siind terapiassa se narratiivi rakentui. Omien
rajojen asettamisen pakko ja sithen liittyvi kipu
ja syyllisyys ovat olleet henkilskohtaisesti isoja ja
tirkeitd teemoja. Ettd asiat ovat niin, ilman ettd
niilli on tissi maailmankaikkeudessa mitiin
syytd. Vertaistuessa puolestaan olen ymmirti-
nyt, etten ole ainoa, kenelle nimi kokemukset
ovat olleet elimii mullistavia ja vaatineet ison
psyykkisen tydn, jotta selvidi eteenpiin ja joka
varmaan tulee osittain jatkumaan aina.

Timd tarina piti sisillddn elementteji tilan-
teista, joissa sisaruksen tilanne muuttui #killises-
ti esimerkiksi onnettomuuden tai sairastumisen
mydtd, minki jilkeen elimi oli hallitsematonta,
kaoottista tai kuoleman pelon tiyttimii. Picki-
aikaissairas tai vammainen sisarus saattoi herit-
td4 terveessd sisaruksessa pelkoa, hipeii mutta
my®ds huolta selviytymisesti. Sisarukset saattoivat
joutua ottamaan vastuun kodista ja arjesta ennen
kuin kokivat olevansa valmiita sithen. Huoli ja
litan suuri vastuu herittivit heissi turvattomuut-
ta. Sisarukset kuvasivat turvattomuuden tunteen
vaikuttaneen heidin elimiinsi esimerkiksi siten,
etteivit he ole endd uskaltaneet eld kuin piivin
kerrallaan, tai aiheuttaneen ahdistuneisuutta ja
pelkotiloja.

Jotkut sisarukset kertoivat tarvinneensa tera-
piaa turvallisuuden tunteen jirkkymisen takia ja
turvallisuuden kokemuksen takaisin saamisek-
si. Osalle sisaruksille tarjottiin omaa henkilskoh-
taista keskustelutukea siskon tai veljen sairastumi-
sen yhteydessi. Toisten vanhemmat kustansivat
tukikdynnit itse. Episelviksi aineistossamme ji,
mitkd kaikki tahot jirjestivit keskustelumahdol-
lisuuksia. Huomionarvoista oli, ettei sisarusten ta-
rinoissa noussut esille yhteiskunnan palvelujen,
esimerkiksi kotipalvelujen rooli silloin, kun van-
hemmat eivit pystyneet arkea hoitamaan. Vertais-
tuesta koettiin saatavan vaikeassa tilanteessa apua.
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Ydintarina 4: Tdrkedid sisaruutta

Yksi vahvimpia muistojani on, kun siskoni
joutui sijaishoitoon viikoksi, kun vanhempam-
me olivat matkoilla. Kivin isosiskoni kanssa
katsomassa siskoamme hoitopaikassa. Ne pitkit
ankeat, kauheat kiytivit jaineet terdvisti mie-
leeni. Lihdimme itkien pois siskomme luota ja
olimme vihaisia ja surullisia siitd, etti meidin
pikkusiskomme joutui jiimiin sithen hirvedin
paikkaan yksin. Hin oli silloin vield niin pieni.
Myshemmin siskoni muutti pois kotoa ryhmi-
kotiin, kun olin lihenemissi tiysi-ikiisyyttd.
Se oli todella vaikea ymmirtii, ettd siskoni ei
endd asuisi perheen kanssa kotona. Kidvimme
katsomassa siskoa vililld sielld ryhmikodissa. Jos
siskonikin saisi parasta mahdollista hoitoa niin
minun ei tarvitsisi olla huolissaan. Viime ajat on
vain ollut hieman taistelua asian henkilskunnan
osaamattomuuden takia.

Sisaruksille oli tirkedd tuoda esille, ettd sis-
ko tai veli on rakas ja tirkei. Erityinen sisaruus
saattoi olla my®s pelkdstddn timin tarinan mu-
kainen. Vaikka sisarukset toisaalta toivoivat van-
hempiensa huomiota ja siti, ettd erityislapsi olisi
vililld hoidossa, niin heritti siskon tai veljen hoi-
toon jittdminen ristiriitaisia tunteita. Oma sisko
tai veli on tirked, eikd hinen jittimisensd esimer-
kiksi sijaishuoltoon ollut helppoa. Nuoruusikidin
liittyy kaikkien perheen lasten itsendistyminen,
myds pitkdaikaissairaiden ja vammaisten nuor-
ten. Yksi mahdollinen uutena perheen elimiin
tuleva palvelu tissi vaiheessa on asumispalvelu.
Terveet sisarukset kuvasivat kokeneensa helpotuk-
sen tunteita, jos siskolle tai veljelle on 18ytynyt hy-
vi asumisyksikkd. Samanaikaisesti he kuitenkin
tunsivat usein syyllisyyden tunteita siiti, ettd oma
sisko tai veli joutui muuttamaan muualle.

Yhdenvertaisuuden kokemus oli sisaruksille
tirkedd. He pohtivat yhdenvertaisuusteemaa si-
saruuden nikékulmasta: miten se nikyy arjessa
ja ympiroivissi yhteiskunnassa. Sisarukset tor-
misivit yhdenvertaisuusteemaan  esimerkiksi
joutuessaan puolustamaan siskoaan tai veljedin
timin erilaisuuden takia. He pohtivat jo nuo-
ruusidssd, toteutuvatko sisaruksille suunnatut
palvelut tasavertaisesti tai ovatko ne laadukkaita.

Sisarukset kertoivat myds huolesta pitkdaikais-
sairaan tai vammaisen sisaruksen pirjiimisesti.
Ajatuksia heritti se, kuka sisaruksesta huolehtii
aikuisena, kun vanhemmat eivit enii ole huo-
lehtimassa sairasta sisaruksesta. Nuoruusikiisten
vammaisten tai pitkdaikaissairaiden lasten sisa-
rukset kokivat, ettd heilld oli vain vihin tietoa
siitd, mitd palveluita yhteiskunta voi tulevaisuu-
dessa tarjota sairaalle tai vammaiselle ihmiselle,
ja he toivoivatkin saavansa enemmin tietoa pal-
veluista.

YHTEENVETO

Erityistd sisaruutta -perustarina muodostui nel-
jistd ydintarinasta: 1) Than tavallista sisaruutta,
2) Eriarvoista sisaruutta, 3) Turvatonta sisaruut-
ta seki 4) Tidrkedd sisaruutta. Peilasimme ydin-
tarinoita sisarusten palvelukokemuksiin. Palve-
lukokemukset liittyivit sekd sisarusten itsensi
saamiin palveluihin ettd vammaisen tai pitkiai-
kaissairaan sisaruksen ja koko perheen palvelui-
hin. Kokemukset vaihtelivat sen mukaan, miti
ydintarinaa sisarukset kertoivat. Seki aikaisem-
mat tutkimukset (mm. Corsano ym. 2017) et-
td tissi artikkelissa esiteltivi Erityistd sisaruutta
-perustarina kuvaavat erityisen sisaruuden moni-
muotoisuutta. Aikaisemmissa tutkimuksissa si-
sarukset kuvaavat seki myonteisii ettd kieltei-
sii kokemuksia: toisaalta he kuvaavat saavansa
tarvitsemansa sosiaalisen tuen (Vert ym. 2017),
mutta ovat myds kokeneet kohtaamattomuuden
tunteita ja nikymittomiksi jadmistd palveluissa
(Abrams 2009). Kohtaamisen ja kohtaamatto-
muuden teemat nousivat esille my6s timin tut-
kimuksen sisarusten tarinoissa.

Osa sisaruksista kuvasi tarvinneensa ja saa-
neensa psykososiaalista tukea. Etenkin sisarukset,
jotka kertoivat Turvaton sisaruus -ydintarinaa,
kokivat hy6tyneensi psykologin tapaamisista tai
terapiasta. Nuorten tuki tulisi jirjestdd heidin
arkisissa ympiristdissidn (Peltola & Moisio
2017). Sisarusten tarinoiden mukaan heille kyl-
li tarjottiin esimerkiksi kouluterveydenhuollos-
sa keskustelutukea, mutta usein sielld ei kyetty
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vastaamaan sisarusten kotihuoliin. Tulos on yh-
teneviinen aikaisemman tutkimuksen kanssa,
jonka mukaan nuorten palvelut eivit vilttimit-
td ota tosissaan kotitilanteen aiheuttamaa stressii
(Paget & Cadywould 2015). Sisaruksille kehitet-
tyjen interventioiden on todettu olevan tehok-
kaimpia ryhmimuotoisina, silli niissi toteutuu
sisarusten vertais- ja sosiaalinen tuki (Carter ym.
2016). Vertaistuen tirkeys korostui sisarusten ta-
rinoissa tissikin tutkimuksessa.

Pitkiaikaissairas tai vammainen lapsi tarvit-
see usein paljon aikaa ja huomiota, jota ei aina
samassa miirin riitd sisaruksille. Aikuiset saat-
tavat aliarvioida terveiden sisarusten stressin.
(Hastings 2014.) Vaikka vanhemmat huolehti-
sivat sisarusten perustarpeista, kyky asettua ter-
veen lapsen tilanteeseen heikkenee vanhemmil-
la silloin, kun he eldvit itsekin kriisissi (Larmo
2010). Vanhempia on tuettava jokaisen lapsen
kasvatuksessa. Muuten vaarana on, etti terveet
sisarukset jddvit nikymittomiksi. Eriarvoista
sisaruutta -ydintarinaa kertovat sisarukset ku-
vasivat, etti heidin odotetiin tulevan toimeen
omillaan ja ettd he joutuivat ottamaan vastuu-
ta omasta ja muiden hyvinvoinnista ennen kuin
olivat sithen valmiita. Sisarukset kertoivat vilt-
tivinsi aiheuttamasta vanhemmilleen lisihuolia.
Aikaisemmissa tutkimuksissa on kuvattu, kuinka
terveet sisarukset varovat rasittavansa vanhempia
(Vert ym. 2017).

Vastuu erityislasten perheiden hajanaisten
palveluiden koordinoimisesta jid usein perheelle
itselleen. Tillaisessa tilanteessa on tirkedd pohtia
perheen elimin kokonaisuutta, mukaan luettu-
na sisarusten mahdollisuutta terveeseen kasvuun
ja kehitykseen. (Lehti 2017.) On todettu, ettd
sisarusten tiedoissa on aukkoja, mihin on voi-
nut vaikuttaa rajallinen kommunikaatio nuo-
ren ja vanhempien vililli tai yhtilailla lifan vi-
hiinen tiedon saanti ammattihenkildiltd. (Vatne
ym. 2014). Erityislasten sisarukset kaipaisivat
enemmin tietoa siskon tai veljen tilanteesta van-
hempiensa lisiksi ammattihenkilsiltd (Jakobs &
MacMahon 2017). Aineistossamme nousi esiin,
ettd sisarukset jdivit kotiolojen lisiksi myds pal-
veluissa helposti huomaamattomiksi. He kokivat

jadvinsi vihille tedolle sairauksista, kokonais-
tilanteesta ja hoidosta. Niin oli etenkin silloin,
kun he kertoivat Eriarvoista sisaruutta -ydinta-
rinaa.

Voidaan sanoa, etti erityinen sisaruus on ol-
lut nuorten kokemuksissa merkittivi tekiji hy-
vinvoinnin, palveluiden ja oman elimin raken-
tumisen kannalta. Toisaalta on muistettava, etti
sisaruus ei yksin miirittele nditd tekijoitd. Joh-
topddtoksid tehtdessd on oltava varovainen, sil-
1 sisaruuden kokemuksia ei voida erottaa lapsen
muusta kasvuympiristdstd tai muista hyvinvoin-
tiin vaikuttavista tekijoistd. (ks. Hastings 2014).
Voi myds olla, ettd aikuisten sisarusten muis-
tot lapsuuden kokemuksista ovat muovautuneet
matkan varrella. Aiempien tutkimusten ja oman
aineistomme valossa on niyttdd siitd, ettd sisa-
ruus on syyti ottaa aiempaa paremmin huomi-
oon suunnattaessa palveluita perheille, joissa jol-
lain lapsella on pitkdaikaissairaus tai vamma.

Kehittdmisehdotukset

*  Sisarukset tulisi huomioida perheen muu-
tenkin kdyttdmissd palveluissa, juuri silloin
kun siti tarvitaan. Usein kriittisin vaihe on
ensitietovaihe ja akuuttivaihe. Till6in ko-
rostuu etenkin tarve saada tietoa vanhem-
pien lisiksi ammattilaisilta.

*  Sairaaloissa ja poliklinikoilla sisarukset tuli-
si ottaa mukaan ensitietoistuntoihin sopiva-
na ajankohtana.

*  Jokaisen vammaisen tai pitkiaikaissairaan
lapsen perheen kanssa tydskentelevin am-
mattilaisen tulisi huomioida my®s terveet
sisarukset: kysyi, miten he voivat, mitd he
tietdvit tai haluavat tietdd siskon tai veljen
tilanteesta.

*  Sairaaloissa lastenosastojen yhteydessi oli-
si hyvi olla sisaruksille suunnattua toimin-
taa ja tukea.

*  Vanhempien ollessa kiinni sairaan lapsen
hoitamisessa tulisi perheen saada kotipalve-
lua, jottei sisarusten tarvitsisi ottaa vastuuta
perheen arjesta ikitasolleen sopimattomal-
la tavalla.
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*  Vanhempien kasvatustehtivii ja mentali-
saatiota my®s suhteessa sisaruksiin tulisi tu-
kea kaikissa palveluissa, joissa perheet liik-
kuvat.

e Sisarusten oma tuki tulisi ensisijaisesti jir-
jestdd arkisissa ympiristdissd kuten kouluis-
sa. Tirkedd on ymmiirtid nuoren kotitilan-
teen merkitys kokonaishyvinvoinnille seki
ottaa sisaruuteen liittyvi stressi tosissaan.

e Sisaruksille tulisi jirjestdd vertaistukea.

e Sisarukset tarvitsevat tietoa siskon tai veljen
tulevaisuuden palveluista: esimerkiksi mis-
si sisko tai veli tulee asumaan, kuka auttaa
hinti tulevaisuudessa, miti yhteiskunnan
tukia on tarjolla.
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